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日本遺伝看護学会第16回学術大会 小野澤かおり
大会テーマ：医療・医学の現状と生命倫理学の使命
会期：2016年12月3日～4日
会場：大阪大学吹田キャンパス 大阪大学コンベンションセンター
メインテーマ：“生きる”を支える遺伝看護の探求
会期：2017年9月23日～24日
会場：シーガイアコンベンションセンター
1．はじめに
日本遺伝看護学会は、臨床・教育・研究を通して遺伝に関わる保健医療における看護職の役割
を明確にし、遺伝看護サービスの質の向上を図ることを目的として2005年に設立した学会である。
遺伝看護は2016年に看護専門分野として特定され、2017年には遺伝専門看護師5名が誕生するな
ど臨床における遺伝看護の重要性に注目が集まっている。第16回学術大会は、シーガイアコンベ
ンションセンター内の2会場において市民公開講座1、特別講演1、教育講演2、シンポジウム
1、一般演題11のほか、5演題のポスター発表が行われた。参加した医師、保健師、助産師、看
護師、認定遺伝カウンセラーらによって、遺伝に関連した健康課題を抱える当事者や家族に対す
る看護について活発な討議がなされた。発表後の質疑応答のほかにも参加者同士の交流を目的と
した場所と時間が設けられており、職種や勤務形態、地域を超えた情報共有が活発に行われた有
意義な学会であった。今回筆者が聴講した発表の中の一部について報告する。
2．当事者に対する医療者の関わりと遺伝看護の重要性
澤田浩武氏（宮崎大学）は、新しい新生児マススクリーニングの課題について講演された。新
生児マススクリーニングとは新生児期における早期発見と治療によって予防可能な疾患を調べ、
発症前に治療を開始することを目的に行われる検査である。2013年度から対象疾患が増加し、よ
り多くの代謝性疾患をスクリーニングすることが可能となった。その一方で、検査の対象が受検の
決定権を持たない新生児であることや、新生児の親に対する、発見の可能性がある遺伝性疾患の
ICの必要性などの医療的課題が明らかになっている。さらに、発症の可能性が未確定であるにも
かかわらず、保因者であることが判明した場合に当事者が抱える不安感や、保因者であることによっ
て生じる差別の可能性などの社会的課題が新たに表面化してきているという。検査技術の発展に
伴って生じるこれらの課題に医療者がどのように向き合い、関わるべきかを考える機会となった。
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金丸明日香氏（宮崎大学医学部附属病院）らは、出生前診断を考慮する女性のケアに携わる看
護職者の看護実践と困難感を明らかにするために、産婦人科および小児科外来で勤務する看護職
者7名を対象に行ったインタビュー調査の結果を報告した。看護者は、当事者の意向を尊重し継
続した支援の実践に取り組む一方で、検査を受ける女性に関わるうえでの役割の不明瞭さや責任
の重さといった困難感に直面していることが明らかにされた。発表及び発表後のディスカッション
によって、これらの困難感の解決のためには検査を受ける女性に関わる様々なスタッフが連携し、
関わりに対するフィードバックの機会を持つことが必要であることが見出された。フィードバック
を通じて看護者が役割達成感を得られれば、今回明らかになった困難感の解消につながるだけでな
く対象にとってのより良い看護につながることが確認された。出生前診断の受検者数は年々増加
しており、同様の困難感を感じる看護者は少なくないと思われる。産科医療現場の実践に生かす
ことが可能な有益な報告であると感じた。
3．当事者に対するインタビュー調査
遺伝に関する健康問題を抱える当事者の視点に立って行われた研究発表のうち、以下の2題に
ついて報告する。渡名喜海香子氏（長崎大学病院）らは、NIPT（無侵襲的出生前遺伝学的検査）
の受検の検討から結果開示のプロセスにおける夫婦の考えや思いを明らかにすることを目的とした
インタビュー調査の結果を発表した。対象はNIPTの受検結果が陰性であった10組の夫婦であっ
た。その結果、妻は夫に比べて高齢であることの責任やリスクを感じたり、結果を待つ間に胎児へ
の愛着を封印したりするのに対して、夫は妻が悩みすぎないようにあえて検査について考えないよ
うにするなど消極的な態度をとっていることが明らかになった。会場からは、ご夫婦の考えや思い
は研究によってではなく、カウンセリング実践の過程で把握すべきことであるとの指摘や、夫の消
極的な態度の背景にあるものを明らかにすることの重要性が指摘された。これらのディスカッショ
ンを通じて、当事者の気持ちを引き出し支えるというカウンセリングのもつケアの役割を再認識す
ることができた。
北村千章氏（新潟県立看護大学）らは、22q11.2欠損症候群の子供を出産した後に自らも同疾患
の患者であると診断された母親の語りによって示唆された、患児に対する疾患の説明の必要性に
ついて発表した。この母親は自分の疾患を知ったことで、幼少期から自覚してきた生きづらい感覚
の原因が分かって安心したと語り、子供の頃に自分の病気を知っていればもっと生活しやすかった
と振り返ったという。医療者が、患者が自分の疾患や病態を知ることが生活の質を向上させると
いうメリットを理解することによって、幼少期の疾患説明や長期的支援の実践に生かすことが可
能になると筆者は考える。現状では子供の疾患の説明は子供本人ではなく親に対して行われるこ
とが主であるが、今後は子供自身への告知を含めた様々な支援に取り組んでいく必要がある。
4．看護職者の連携
本大会では、「遺伝看護実践において看護職が経験する倫理的課題－“生きる”を支える連携の
在り方－」をテーマにシンポジウムが開催された。座長は板井孝壱郎氏（宮崎大学）、長谷川珠代
氏（宮崎大学）の両氏、シンポジストは板井孝壱郎氏（同上）、大川恵氏（聖路加国際病院）、渡
邉理恵氏（鹿児島こども訪問看護ステーション）、工藤裕子氏（宮崎県福祉保健部）の4名で、
医療倫理や看護実践の観点から遺伝看護活動におけるジレンマや課題についての報告と共有がな
された。大川氏は、患者自身が自らの遺伝疾患を知ることによって生じる課題を示した。遺伝医
療の発展によって遺伝性疾患の家族歴が明らかになることは、ケアギバーである血縁者が保因者で
あることや、将来的に患者の立場となる可能性を示す。それによって闘病中の当事者とその家族
が疾患の遺伝や発症の可能性と向き合わざるを得ない現実が生じ、家族が抱える問題を複雑化さ
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せていると指摘した。工藤氏は、地域保健の現場での遺伝性疾患患者に対する看護活動において
主治医やカウンセリング関係者との連携が不可欠であることや、患者の子や孫といった次世代の
検査や発症の可能性に関する介入の難しさを述べた。また、地域保健に携わる保健師自身が遺伝
医療やカウンセリングの知識を持つことの必要性を指摘した。
会場からは看護教育に遺伝看護実践内容をどのように取り入れていくことが可能かとの質問が
あった。シンポジストらは、看護者は患者の多様な生き方を理解し受け入れる姿勢を持つことが重
要で、その上で遺伝医療についての教育を行うことが必要であると述べた。このシンポジウムを通
して、患者の価値判断は多様であり遺伝問題に対する捉え方はその人や家族の生き方を反映する
ものであることを再確認することができ、患者を個別に理解しようとする看護者の姿勢がなければ
遺伝医療の貢献が適切になされないことを学んだ。
5．おわりに
近年の遺伝診療技術の発展が疾患の早期発見と治療に役立っていることは言うまでもない。そ
の一方で、当事者やその家族が疾患の原因遺伝子の保因者であることを知る権利や、自らの疾患
が子供に遺伝する可能性についての心理的負担を抱えた生活を余儀なくされることなど、解決す
べき課題も多い。本大会を通して疾患の原因究明と治療に携わる医師や遺伝に関する健康問題を
抱える対象にケアを提供する看護職らの日々の取り組みや、専門職者としての葛藤や課題に触れ
ることができた。大会では、今回触れた内容以外にも遺伝に関する看護教育上の課題や一般市民
を対象とした遺伝教育の取り組みなど、遺伝看護を取り巻く様々な現状についての発表と活発な
意見交換が行われていた。筆者は出生前から出産後のプロセスのなかで対象が求める医療者の関
わりを学び、共有し、看護実践につなげていくことが自らの役割と考えている。助産師として多く
の知見と刺激を得た2日間であった。
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